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RESUMEN

Fundamentos: Los/las pacientes en estado terminal
y sus familiares deben conocer su situacion y ser tratados
segun el principio de autonomia, para establecer asi ob-
jetivos terapéuticos adaptados a cada uno/a de acuerdo a
sus necesidades y decisiones. El objetivo de este estudio
fue identificar la existencia de registros en las historias
clinicas de pacientes terminales que sefialen su situacion,
como la informacion ofrecida, los codigos de limitacion
del esfuerzo terapéutico (LET), la no reanimacion cardio-
pulmonar (No-RCP) 0 Z.51.5, y la relacion con las varia-
bles sociodemograficas y clinicas.

Métodos: Se realizo un estudio descriptivo transver-
sal en un hospital de tercer nivel, con pacientes ingresa-
dos entre enero y diciembre de 2017, que fallecieron con
criterios de enfermedad terminal. Se recogieron los datos
de las historias clinicas y, fundamentalmente, de las notas
clinicas de enfermeria. El analisis estadistico se realizo
con el programa SPSS, version 22.

Resultados: Participaron 140 personas, 54,3% de
hombres, de 78,51 afos (Desviacion estandar -DS-=13,5)
de edad media. Las personas menores de 70 afios reci-
bieron menos informacion (Odds Ratio -OR-: 0,077;
Intervalo de Confianza -IC- 95%: 0,015-0,390) y menor
sedacion (OR: 0,366; IC 95%: 0,149-0,899). Proceder de
ciudad redujo la probabilidad de recibir informacion (OR:
0,202; IC 95%: 0,058-0,705). Presentar disnea redujo la
LET (OR: 0,44; IC 95%: 0,20-093), el No RCP (0,29; IC
95%: 0,12-0,68) y la sedacion (OR:0,27; IC 95%: 0,12-
060). La fatiga aumento la probabilidad de ser No RCP
(OR: 2,77; 1C 95%: 1,163-6,627) y de recibir sedacion
(OR:2,6; IC 95%: 1,065-6,331).

Conclusiones: Los esfuerzos por empoderar al pa-
ciente en la toma de decisiones son todavia escasos. Un
mayor y mejor registro facilita conocer cémo se desarro-
llan las actuaciones, permitiendo identificar y poner en
marcha intervenciones éticas y responsables.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Enfermedad
cronica, Toma de decisiones, Bioética, Autonomia perso-
nal, Voluntades anticipadas.
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ABSTRACT
Ethical issues in the clinical records of a group
of terminal patients admitted into a third level
hospital. Lacks and improvements

Background: Terminal patients and their relatives
must know their real situation, and be treated according
to the principle of autonomy, to establish therapeutic ob-
jectives adapted each one, according to their needs and
decisions. The objective of this study is to identify the
sufficient existence of records in the Medical Histories of
terminal patients, which indicate their situation, such as
the information given to the patients, or the LET, No-RCP
or Z.51.5 codes, and the statistical relation they have with
the sociodemographic and clinical variables.

Methods: Cross-sectional study in a third-level hospi-
tal, with patients admitted between January and December
2017, who died with terminal illness criteria. Data were co-
llected from the medical records, and, fundamentally, from
the nursing clinical notes. The statistical analysis was per-
formed with the SPSS program, version 22.

Results: Participants were 140 people, 54.3% men,
of 78.51 (SD=13.5) of middle age. People up to 70 years
of age received less information (Odds ratio (OR): 0.077,
95% Confidence interval (CI): 0.015-0.390) and lower
sedation (OR: 0.366, 95% CI: 0.149-0.899). Proceeding
from city reduced the probability of receiving informa-
tion (OR: 0.202; IC95%: 0.058-0.705). Presenting dysp-
nea reduced LTE (OR: 0.44, 95% CI: 0.20-093), No CPR
(0.29, 95% CI: 0.12-0.68) and sedation (OR: 0.27; 95%
CI: 0.12-060). Fatigue increased the probability of being
Non-CPR (OR: 2.77, 95% CI: 1.166-6.627) and of recei-
ving sedation (OR: 2.6, 95% CI: 1.065-6.331).

Conclusions: Efforts to empower the patient in the
decision of their process and the management of the infor-
mation of their diagnosis and prognosis are still lacking. A
greater and better clinical records facilitates knowing how
actions are developed, allowing to identify and implement
ethical and responsible interventions.

Key words: Palliative Care, Chronic disease, Deci-
sion making, Bioethics, Personal Autonomy, Advance di-
rectives.
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tiones éticas en los registros clinicos de un grupo de pacientes
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€202005030.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP), entendidos
como el cuidado total y activo de las personas
cuyas enfermedades no responden al tratamiento
curativo), tienen como objetivo la consecucion
de la mejor calidad de vida para ellas y sus fami-
lias™?. Las situaciones de enfermedad avanzada
condicionan una mayor necesidad de cuidado-
res/as, formales o informales, como son la fami-
lia, amigos, vecinos o sujetos de confianza®.

En los CP tiene cabida cualquier enfermedad
cronica progresiva con un prondstico de vida li-
mitado, situacion fundamental a tener en cuenta
ya que en Espafia el 75% de la poblacion muere
por enfermedades cronicas y, aproximadamen-
te, el 80% de la poblacion envejecida presenta
una enfermedad crénica, y el 50% dos®?.

El concepto de CP se relaciona con el de “en-
fermedad terminal”, en el que se limita la es-
peranza de vida a un pronostico inferior a seis
meses, pero en la practica esta temporalidad es
complicada de predecir®. Durante los Gltimos
dias de vida suelen aparecen los sintomas re-
fractarios, cuyo control escapa al manejo me-
diante tratamientos convencionales, por lo que
acaba siendo necesaria la sedacion para miti-
garlos®. El término “sedacion terminal” fue in-
troducido por Enck en 19917 y, desde su acu-
flamiento, este vocablo ha generado polémica
por su errénea equiparacion a la eutanasia™®.
Diferentes autores afirman en este sentido que
la eutanasia desea producir la muerte, y la seda-
cién aliviar”39),

La sedacion paliativa o terminal estd muy
en relacion con el registro en la historia clini-
ca (HC) de términos de uso comin en la ter-
minologia, como limitacion del esfuerzo tera-
péutico (LET), no reanimacion cardiopulmonar
(No-RCP) o el coédigo Z.51.5. LET indica re-
tirar, o no iniciar, medidas terapéuticas debido
a que son inutiles, ya que tan solo consiguen

)

prolongar la vida bioldgica sin posibilidad de
una recuperacion con una calidad de vida mi-
nima®'”. Las medidas No-RCP sefialan la no
reanimacion cardiopulmonar en caso de parada
cardiaca. El codigo Z.51.5 aparece en la décima
Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-10) para identificar a los pacientes en si-
tuacion de CPUD. Estos términos ayudan en la
clasificacion de una persona como paciente ter-
minal y en la determinacion de los objetivos te-
rapéuticos por parte del equipo sanitario.

Uno de los tratamientos que crea mas contro-
versia, por su finalidad, son las transfusiones en
pacientes terminales. Se ha documentado que,
aproximadamente, el 15% de los pacientes onco-
l6gicos anémicos son tratados con transfusiones
de hematies que aumentan las cifras de hemog-
lobina (Hb) en 1g/dl por cada unidad transfundi-
da". Se estima que los beneficios de la terapia
transfusional se mantienen pocos dias, ya que
los/as pacientes acaban falleciendo aproximada-
mente 49 dias después de la terapia.

Todos/as los/as pacientes deben poder tomar
decisiones sobre su proceso de salud/enfermedad
de forma libre, y la nica manera para hacerlo
es conocer su verdadera situacion®. La Ley
41/2002 de autonomia del paciente y derechos
vy obligaciones en materia de informacion
clinica™ sefiala que la titularidad del derecho a
la informacion es del/la paciente, por lo que solo
se informara a las personas vinculadas en caso de
que ESTE/A lo permita. Aunque existen ciertas
limitaciones dependiendo de su estado fisico o
psiquico, o que esta decision pudiera perjudicar
gravemente su salud, queda asi garantizada la
decision de la persona sobre su proceso. La citada
ley inici6 el camino hacia la normativizacion de
las directrices o voluntades anticipadas!'®. En
Aragon, lasregulala Ley 6/2002 de 15 de abril de
Salud de Aragon®. Las voluntades anticipadas
son un documento en el que una persona, con
capacidad legal suficiente (siendo mayor de edad,
menor emancipado o menor aragonés mayor de
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catorce afios) puede manifestar las instrucciones
previas que, ante circunstancias clinicas que
le impidieran manifestar su voluntad, debera
respetar el personal sanitario responsable de su
asistencia sanitaria. Se incluye la designacion de
un representante, su decision ante la donacion
de organos y los valores vitales que sustentan
sus decisiones y preferencias!'¥. Para que el
documento sea valido se exige, ademas de la
capacidad del autor, que conste por escrito con
firma, fecha y lugar. Ademas, es recomendable
que se inscriba en el registro de voluntades
anticipadas que se regula por decreto!*!7,

La regulacion del consentimiento informado
y las voluntades anticipadas tiene sus preceden-
tes en Estados Unidos en 1991, cuando una nor-
ma federal, la Patient Self-Determination Act,
convirtié en obligatorio para los médicos pre-
guntar a toda persona enferma que ingresa en
un hospital si dispone o no de voluntades an-
ticipadas, asi como ofrecerle la oportunidad de
redactarlas. Un estudio publicado afios después
detectd que tinicamente el 12% de los pacientes
habian comentado con su médico la existencia
de directivas anticipadas®.

El objetivo del presente estudio fue identifi-
car la existencia de registros en las HC que se-
fialaran una correcta actuacion paliativa en pa-
cientes terminales y sus familias, al igual que
estudiar su relacion con variables sociodemo-
graficas y clinicas. Se midi6 la aplicacion del
tratamiento de sedacion terminal, la informa-
cion dada, el registro de voluntades anticipa-
das, y la codificacion de la situacion terminal
por parte de los/as facultativos/as en las HC con
los términos LET, No-RCP o el codigo Z.51.5

SUJETOS Y METODOS

Se realiz6 un estudio descriptivo transver-
sal, de caracter retrospectivo, con pacientes
ingresados en un hospital de tercer nivel de
Zaragoza, entre enero y diciembre de 2017, que
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fallecieron con criterios de enfermedad termi-
nal y que recibieron transfusion de sangre.

La seleccion de los sujetos se realizo a través
del conjunto minimo basico de datos (CMBD).
Se incluyeron personas mayores de 18 afios in-
gresadas en 2017 en el hospital, que murieron
habiendo recibido durante su ingreso transfusion
de algun tipo de hemoderivados. Se excluyeron
los pacientes ingresados/as en urgencias, obste-
tricia y UCI (unidad de cuidados intensivos). Se
seleccionaron pacientes que habian sido trans-
fundidos durante su ultimo ingreso antes de fa-
llecer dado que, en muchas ocasiones, las trans-
fusiones se aplican en pacientes terminales para
aminorar los sintomas con mal prondstico, mas
en aun en pacientes oncologicos/as cuyo diag-
noéstico y/o tratamientos les lleva al desarro-
llo de anemia en un 68-77% de los casos*'?.
Utilizamos la base de datos de las transfusiones
realizadas en pacientes ingresados para acotar la
busqueda, dada las dificultades descritas de cla-
sificacion de los/as pacientes terminales. A partir
de esta base, se revisaron las historias clinicas
electronicas y las notas clinicas o el evolutivo re-
dactado por el personal de enfermeria en el pro-
grama Gacela Care®, para determinar si eran o
no pacientes con enfermedad terminal.

El nimero final de pacientes de este estudio
fueron 140, tras haber rechazado a nueve pa-
cientes, dado que en tres no existian registros
de haber sido transfundidos ni en la evolucion
de enfermeria ni en la HC. Cinco pacientes no
se consideraron enfermos terminales y a un pa-
ciente no se le llego a transfundir porque falle-
ci6 antes de comenzar la transfusion.

Se estudiaron variables sociodemograficas
como el sexo, edad, persona principal de apoyo,
procedencia 'y convivencia, identificando
si la persona procedia de entorno urbano
(Zaragoza capital) o rural, si vivia en domicilio
o residencias, si no se habia registrado o se
desconocia.
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La persona principal de apoyo fue el agen-
te principal de cuidados de los/as pacientes de
nuestro estudio, identificada en las notas clini-
cas de enfermeria. Se diferencio por sexo y si
era una sola persona encargada del cuidado o
eran mas. Se codifico en funcion de si era fa-
miliar (conyuge, hermano/a, hijo/s/a/as, prima,
nuera), familia sin especificar) o no.

Para identificar la correcta actuacion paliati-
va en los registros de las HC, se recopil¢ la in-
formacion acerca de la aplicacion de sedacion
terminal (si/no), informacion dada a pacientes
y familiares (si/no), la existencia de registro de
voluntades anticipadas (si/no), y la codificacion
de la enfermedad terminal con términos como
LET, No-RCP o cédigo Z.51.5 (si/no).

Las variables clinicas de los/as pacientes fue-
ron: patologia, unidad de ingreso, sintomas y
supervivencia tras la Giltima transfusion.

El analisis estadistico se realizé con el pro-
grama SPSS version 22.

Con todo ello, se realizo un estudio descrip-
tivo con frecuencias y porcentajes de todas las
variables de estudio. Para estudiar la relacion
entre las variables y los registros que demos-
traban la existencia de esfuerzo paliativo con
componentes éticos registrado, se realizd un
analisis no ajustado aplicando la prueba de X?
y test exacto de Fisher en funcion del tamafio
de los grupos, calculando un intervalo de con-
fianza al 95% para cada tipo de variable y exi-
giendo un nivel de significacion estadistica de
p<0,05. Se llevo a cabo un analisis ajustado te-
niendo en cuenta los factores asociados estu-
diados en el analisis bivariado, para evaluar asi
las posibles confusiones entre ellos. Se inclu-
yeron las variables que en el analisis no ajusta-
do habian demostrado un valor de significacion
p=<0,2 con la variable principal. Como estima-
dor se eligiod la odds ratio (OR) con su intervalo
de confianza del 95%.

La investigacion fue aprobada por el comité
de ética de la investigacion de la Comunidad
Auténoma de Aragon (CEICA) y por la direc-
cion del hospital en el que se realizo el estudio.

RESULTADOS

Enlatabla I se puede observar que participa-
ron en el estudio un total de 140 personas con
una edad media de 78,51 afios (Desviacion es-
tandar -DS-=13,5), de los que 76 eran hombres
(54,3%) y 64 eran mujeres (45,7%).

La familia fue el principal agente de cui-
dados en 99 pacientes, que representaron al
70,7% de la poblacion de estudio. En 37 casos
(26,4%) no se registro si tenian o no cuidador/a.
Diferenciando por sexo, en 70 pacientes (50%)
no se recogio o fue de manera genérica, como
por ejemplo “servicios sociales”, “tutor de resi-
dencia” o “familia”. En los que si se detall6 el
sexo y la relacion que unia al agente de cuida-
dos con el/la paciente, obtuvimos que los cuida-
dos fueron otorgados en 47 casos (33,6%) por
mujeres, frente a 23 casos (16,4%) donde fue-
ron los hombres.

Los/as pacientes provenian de entorno ru-
ral y de ciudad casi en la misma proporcion.
71 (50,7%) tenian su domicilio en Zaragoza ca-
pital y 69 (49,3%) vivian en pueblos que for-
man el sector III de salud de la provincia de
Zaragoza.

59 pacientes (42,1%) vivian en su domici-
lio antes del ingreso y en otros 59 (42,1%) no
se recogid en la HC su lugar de residencia. En
cuatro pacientes (2,9%) se desconocia donde
vivian y 18 (12,9%) estaban institucionaliza-
dos en residencias. La gran mayoria de pacien-
tes de este estudio murieron durante el ingreso
(113; 80,7%), 26 (18,6%) fueron dados de alta
a su domicilio, falleciendo alli, y un paciente
(0,7%) fue dado de alta a una residencia, don-
de fallecio.
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Tabla 1
Caracteristicas sociodemograficas y clinicas.
. Frecuencia . Frecuencia
Variables (%) Variables (%)
Hasta 70 34 (24,3%) Dolor 51 (36,4%)
71-80 28 (20%) Sintomas Fiebre 31 (22,1%)
Edad enerales
81-90 57 (40,7%) g Sangrado 20 (14,3%)
>90 21 (15%) Otros 52 (37,14%)
Mujer 64 (45,7%) Inquietud 34 (24,3%)
Sexo N Sintomas o N
Hombre 76 (54,3%) psicomotores Agitacion 28 (20%)
FAMILIA 99 (70,7%) Otros 39 (27,85%)
Sin especificar| 32 (22,9%) Nauseas 21 (15%)
6nyuge 1% inton streflimiento 1%
C6 24 (17,1%) g;gg‘s’g‘v“;s E 17 (12,1%)
Mujer 17 (12,1%) Otros 21 (15%)
Homb 7 (5% ‘ Oliguria,
ombre (5%) g:,l;ltlg?:g: oligoanuria 11 (7,9%)
Hermano/a 2 (1,4%) anuria
P .. -
deanoro Hijos/as 39Q27.9%) | gincomas Depresion 5 (3,6%)
H sicolégicos Labilidad
Hijas 26 (18,5%) p g emocional 4 (2,9%)
Hijos 13 9,3%) General 44 (31,4%)
NO FAMILIA 4 (2,8%) Ca pulmén 11 (7,9%)
PERSONA . .
SOLA 4 (2,8%) Patologia onco- Ca digestivo 6 (4,3%)
logica Ca prostat 5(3,6%
RECOGE 33 (23,6%) ’ oo 3,6%)
Ca higado 5 (3,6%)
Rural 69 (49,3%)
Poblacién Otros 17 (12,1%)
Ciudad 71 (50,7%) carcinomas
Domicilio 59 (42,1%) General 21 (15%)
. . Leucemia
5(;111g\flil;fencia Residencias 18 (12,9%) linfocitica 5 (3,6%)
antes del ingreso | Desconocido 4 (12,9%) cronica
o) M‘ 1
No se recoge | 59 (42,1%) Hematologica mlﬁg{? 4(2,9%)
. o .
Exitus 113 (80,7%) %élﬁﬁ(;l;l% de 3(2,1%)
Destino al alta Domicilio 26 (18,6%)
: - Otros 9 (6,4%)
Residencia 1(0,7%)
- General 75 (53,57%)
Disnea 67 (47,9%) "
; . Insuficiencia
Sint . f o
rélslp(i)ngrios Fatiga 44 (31,4%) Otras afecciones cardiaca 18 (12,9%)
Otros 21 (15%) Otros 57 (40,7%)
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Se registraron 13 unidades diferentes de in-
greso dentro del hospital, destacando medici-
na interna (35,7%), oncologia (22,1%) y he-
matologia (15%).

Los/as pacientes de este estudio tuvieron una
media de dos ingresos durante el afio 2017, con
un rango entre uno y diez ingresos, aunque lo
habitual fue que ingresaran una tnica vez.

Todos/as los/as pacientes fueron transfundi-
dos/as durante su ingreso y la media, en dias, de
supervivencia desde la tiltima transfusion hasta
el fallecimiento fue de 20,53 dias, con un ran-
go de 0-270 dias, aunque lo mas repetido fue
la muerte al dia siguiente, a los tres y a los dos
dias tras la transfusion.

Se identificaron 49 patologias diferentes. El
31,4% eran pacientes oncoldgicos/as, presen-
tando metastasis el 23,6%. El 15% de los/as
pacientes tenian neoplasias y otras afecciones
hematologicas. El resto de patologias corres-
pondieron al 18,5% restante de pacientes.

Se recogieron un total de 34 signos y sin-
tomas descritos en las notas clinicas de enfer-
meria, predominando la disnea en 67 pacientes
(47,9%), el dolor en 51 (36,4%), y la fatiga en
44 (31,4%) (tabla 1).

Componentes ¢éticos en los esfuerzos paliativos
registrados en las HC. Del total de pacientes
del estudio, 50 (35,7%) fueron sedados,
pasando una media de 0,68 dias en tal estado
(aproximadamente 16 horas) desde el inicio
de la sedacion hasta la defuncion. Si bien, lo
habitual fue que fallecieran al dia siguiente
en que fueron sedados/as, encontramos que
el tiempo maximo que pasaron dos pacientes
sedados fueron 11 dias.

En la gran mayoria de casos (111; 79,3%),
las personas no fueron informadas o no se

recogid este hecho. De estos, la informacion
fue comunicada a los familiares en 16 casos
(11,4%) y a un solo tutor (0,7%). En tres casos
(2,1%) no se pudo informar a los/as pacientes
debido a su deterioro cognitivo. En el resto de
casos (91 pacientes, 65%), no se recogié qué
informacion conocia el paciente.

En cuanto a los términos LET y No-RCP,
este segundo fue mas habitual, ya que se regis-
tr6 en 87 casos (62,1%), frente a la indicacion
LET que se realizo en 79 (56,4%). Tampoco se
registrd en ninguno de los pacientes del estudio
el codigo Z.51.5. Ningun paciente tenia regis-
trado el documento de voluntades anticipadas.

Relacion entre variables socio-demograficas y
clinicas y el registro de la actuacion paliativa.
En la tabla 2 se pueden observar las relaciones
que encontramos entre la edad, la patologia y
la procedencia de los/as pacientes con el re-
gistro en sus HC por parte de los profesiona-
les, de la informacion ofrecida, del registro de
LET, del de NO-RCP y del de la sedacion. No
se encontraron diferencias estadisticamente
significativas con el sexo aunque, en general,
en el caso de los hombres existia mayor re-
gistro de todas estas intervenciones. En cuanto
a los sintomas, encontramos relaciones entre
el sangrado, el estrefiimiento y la proceden-
cia con la informacion dada a los/as pacientes,
entre el padecer disnea, fatiga y labilidad con
no proceder a maniobras de resucitacion car-
diopulmonar, y entre los sintomas de oliguria,
disnea y fiebre con la sedacion. No se hallo
ninguna relacién entre la codificacion LET y
los sintomas.

Ningln paciente mayor de 90 afios fue in-
formado. También fueron a los que menos se
les consideré LET (5,7%), No-RCP (9,2%) y
sedacion (2,8%). Las personas procedentes del
ambito rural fueron aquellas a las que menos
informacion se les facilité (6,4%; p=0,037).
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Tabla 2
Analisis no ajustado de variables sociodemogréficas y clinicas, con las cuestiones éticas.
[gf%‘;‘c‘gfe“ LET® No-RCP© Sedacién
Variables
SIN X2 SIN x> SIN X? SIN x>
(%) (p-valor) (%) (p-valor) (%) (p-valor) (%) (p-valor)
17 25 26 17
Hasta 70 (12,1%) (17.8%) (18.5%) (12,1%)
1180 8 15 17 11
Edad (5,7%) | 30,805 | (10,7%) | 7,104 | (12,1%) | 4449 | (7.8%) | 6,143
(afios) 81-90 4 0 31 (0,0609) 31 (0,217) 18 (0,105)
- (2,8%) (22,1%) (22,1%) (12,8%)
8 13 4
>90 0 (5,7%) (9.2%) (2,8%)
Muier 14 36 42 24
S . (10%) | 0,097 | (257%) | 0,002 | (30%) | 0,608 |(17.14%)| 0,164
exo Homb 15 (0,835) 43 (0,969) 45 (0,486) 26 (0,725)
ombre (10,7%) (30,7%) (32,1%) (18,5%)
6 35 43 25
General (4,2%) (25%) (30,7%) (17.8%)
, . 16 17,457 28 6,821 27 3,443 15 0,686
Patologia  Oncolégica | (11 404) |(p<0,001)| (20%) | (0,033) | (192%) | (0.179) | (10,7%) | (0.709)
. 6 12 13 7
Hematolégica | 4 0 (8,5%) (9,2%) (5%)
Dolor 11 6,085 28 0,076® 29 6,695 15 1,388@
(7.8%) | (0,193) | (20%) | (0,860) | (20,7%) | (0.153) | (10,7%) | (0,274)
Sintomas Ficbre 11 7334 19 0,383@ 22 1,318@ 16 4,384@
generales (7.8%) | (0,119) | (13,57%)| (0,682) | (15,7%) | (0,298) | (11,4%) | (0,055)
Sanerado 4 13,129 10 0,392 11 0,506 5 1,167@
g (2,8%) | (0,011) | (7,14%) | (0,628) | (7.8%) | (0.469) | (3.5%) | (0,324)
Disnea 12 2,041 43 3,139 48 4,928 32 8,122@
Sintomas (8,5%) | (0,728) | (30,7%) | (0,089) | (34,2%) | (0,036) | (22,8%) | (0,005)
respiratorios | . 10 4,176 22 2,527 22 5,991 11 3,935
g (7.1%) | (0,730) | (15,7%) | (0.283) | (15,7%) | (0.044) | (7.8%) | (0.140)
Inquietud 10 7,275 22 1,251@ 24 1,361@ 15 1,381@
Sintomas d (7,1%) | (0,122) | (15,7%) | (0,322) | (17,1%) | (0,311) | (10,7%) | (0,304)
psicomotores | . . 1 7,798 16 ; 16 0,372 9 0,194@
Agitacién 0.7%) | (0099) | (11,4%) 097 (11.4%) | G664) | (64%) | (0.826)
Néuseas 7 3,550 13 0,301® 14 0,215 10 1,525@
(S]intomas (5%) | (0,470) | (9,2%) | (0,640) | (10%) | (0,808) | (7,1%) | (0,227)
igestivos P 5 10,158 9 0,096@ 11 . 6 .
Estrefiimiento (3,5%) | (0.038) | (64%) | (0,798) | (7,8%) 0,054™(1) (4.2%) 0,001®(1)
iy 1 0,922 1 2,799@ 2 1,081@ 2 .
Sintomas | DSPTSION | 07%) | (0921) | (0.7%) | (6.067) | (1.4%) | (0367) | (14%) OOV
psicoldgicos . 1 0,688 1 1,654® 6,759@ 2,288
Labilidad 07%) | (0.953) | (0,7%) @ (0,318) 0 (0,019) 0 (0,297)
Sintomas I 1 1,706 6 o 7 o 7 4,054®
urinarios | Oliguria 0,7%) | (07790) | (42%) 00179 (505 00119 504y | (6,055)
. 20 40 42 22
| Cludad (142%) | 4875  (285%) | 0 | (30%) | 0547 | (157%) | 1403
Procedencia > > ,
Rural 9 (0,037) 39 (0,983) 45 (0,490) 28 (0,290)
ura (6,4%) (27,8%) (32,1%) (20%)

(a) Test exacto de Fisher; (b) Limitacion del esfuerzo terapéutico; (c) No reanimacion cardiopulmonar.
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Los/as pacientes con patologia general tuvieron
mas indicacion de LET (25%; p=0,033).

En la tabla 3 se muestran los resultados del
estudio de analisis multivariante, observandose
que las personas entre 71 y 80 aflos tenian 1,067
veces mayor probabilidad de ser consideradas
LET con respecto de las mayores de 81 afios,
destacando ademas que las personas menores de
70 afios presentaban una OR de 0,51 (IC 95%:

0,18-1,47). Tener hasta 70 afios disminuia la pro-
babilidad de recibir informacion (OR: 0,07; IC
95%: 0,01-0,39). Las personas de este grupo de
edad recibieron menor sedacion (OR: 0,36; IC
95%: 0,14-0,89) con respecto a las mayores.

Las personas con patologia general reci-
bieron 4,5 veces mas informacion (IC 95%;
0,68-29,52), mientras que los/as pacientes on-
cologicos/as tuvieron 1,56 veces (0,40-6,01)

Tabla 3
Registro de actuacion paliativa y variables socio-demograficas y clinicas.
Modelo final de Regresion Logistica.
Informacién .,
. p LET No-RCP Sedacion
Variables 1 t
anables SRP(?E‘SE‘UZ) OR (IC95%) | OR (IC95%) | OR (IC95%)
. 0,70 0,75 0,59 0,91
Sexo Mujer (0,24-2,27) (0,35-1,62) (0,25-1,38) (0,42-1,96)
Hombre 1 1 1 1
0,07 0,51 0,32 0,36
Hasta 70 (0,01:0,39)® | (0,18-1,47) | (0,10-1,07) | (0,14-0,89)®
0,13 1,06 0,73 0,65
Edad 71-80 (0,02:0.62)9 | (0.41-2.74) | (0,26-2,05 | (0.24-1,71)
>81 1 1 1 1
4,48 0,34 5,25
General (0,68-29,52) | (0,91-12,82) | (0,93-29,65) 3
, . 1,18 1,56 5,46
Patologia Oncolégica (022-6,15) | (0,40-6,01) | (0,91:32,47) -
Hematologica 1 1 1 1
0,20
Poblacién_ Urbano (0,05-0,70)® - - -
procedencia Rural 1 B B _

. 0,44 0,29 0,27
Disnea - (0,20-0,93)@ | (0,12-0,68)® | (0,12-0,60)®
. 2,77 2,59
Fatiga - - (1,16-6,62)® | (1,06-6,33)®
1,42
Dolor (0,40-4.95) - - -

. 0,93
Fiebre (0.25-3.34) - - -
. 0,51
Inquietud (0,13’_1791) - - -
o 7,68
Agitacion © 8%)—;6,37) - -
Estrefiimiento (0,0 5’_ 1.54) ; ;1 - -
Depresion - (© 63:62,77) - -
Oliguria/oligoanuria/anuria - - - (© 006’_218 15)
(a) Significacion estadistica: p<0,05.
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mayor probabilidad de ser considerados LET
y 5,46 veces (0,91-32,47) de ser No RCP, en
comparacion con los hematologicos.

La poblacién de procedencia también es-
tuvo en relacion con la informacion dada a
los/as pacientes, de tal manera que aquellos/
as que procedieron de ciudad tuvieron menor
probabilidad de ser informados con respecto
de las personas que procedian del entorno ru-
ral (OR: 0,20; IC 95%: 0,05-0,70).

Presentar disnea redujo la probabilidad de
ser considerado LET, No RCP y de recibir se-
dacion. Sin embargo, la fatiga aumento 2,7 ve-
ces (1,16-6,62) la probabilidad de ser conside-
rado No RCPy 2,6 veces la de recibir sedacion
(1,06-6,33).

Las personas que presentaron dolor y las
que presentaron agitacion fueron 1,4y 7,6 ve-
ces, respectivamente, informadas tanto ellas
mismas como sus familiares. Las personas con
depresion tuvieron un riesgo 6,2 veces mayor
de ser consideradas LET.

DISCUSION

En el presente trabajo se estudia la
existencia de registros de términos éticos
y actuaciones paliativas en las HC de una
poblacion de pacientes con enfermedad
terminal. Los/as pacientes de este estudio son
hombres y mujeres con edad media-avanzada
y enfermedad terminal, onco-hematologica
o no, que fallecieron tras tener un ingreso
minimo durante el afio 2017 en un hospital
de Zaragoza. Proceden en similar proporcion
de entorno rural y urbano y, principalmente,
antes del ingreso en el que fallecieron, viven
en su domicilio. La gran mayoria cuentan con
un agente de cuidados, que suelen ser mujeres,
familiares del/la paciente, especialmente la
pareja sentimental y/o la hija o hijas.
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Las caracteristicas de nuestra poblacion se
asemejan a las de otros estudios en cuanto a
edad y sexo™!*?%, No obstante, llama la aten-
cion que, aunque por poca diferencia, hay mas
hombres que mujeres, cuando en 2016 el INE
destaco que la vejez era femenina, existiendo
un 32,9% mas de mujeres que de hombres ma-
yores de 65 anos”. La edad media en nuestro
estudio es ligeramente superior a los resulta-
dos obtenidos en un estudio anterior en pa-
cientes de un programa de CP en Aragoén, don-
de se obtuvo una media de edad de 67,42 anos,
pero es inferior a la obtenida por de la Rica et
al en 2017, que fue de 82,8 afios, y también
conseguida en el mismo hospital, en pacientes
cronicos terminales ingresados inicamente en
el servicio de medicina interna®2?.

Las mujeres son las principales cuidado-
ras de los pacientes cronicos y terminales en
nuestra sociedad, como también demuestran
nuestros resultados®+1*22, Siempre que las
circunstancias lo permiten, la familia cuida
de los pacientes terminales y, principalmen-
te, corre a cargo de la pareja sentimental y la
hija®+192020 Estas mujeres ayudan en las acti-
vidades de la vida diaria, proporcionan apoyo
emocional y fisico, sin que su trabajo sea re-
munerado, y, con mayor probabilidad, acaban
presentando problemas fisicos, emocionales y
alteraciones del suefio®??. Alin con estas evi-
dencias, encontramos en nuestro estudio una
gran cantidad de pacientes de los que se des-
conocia si tenian o no cuidador/a, lo que pone
de manifiesto la necesidad de mejorar dichos
registros para poder identificar a estas perso-
nas cuidadoras, visibilizar las diferentes situa-
ciones y poner en marcha intervenciones mas
adaptadas a cada caso.

Segtin datos de la Organizacion Mundial de
la Salud, entre el 2% y el 5% de las personas
mayores de 65 aflos viven en residencias para
ancianos y enfermos cronicos®. En nuestro
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estudio encontramos que fueron bastantes
mas los pacientes institucionalizados, pero
prevaleciendo aquellos/as que vivian en su
domicilio. Sin embargo, en un estudio mas
reciente realizado en Espafia y Buenos Aires
se encontrd que el doble de los/as pacientes
de su muestra, respecto a la nuestra, estaban
institucionalizados/as®?.

En nuestro estudio predominan las patolo-
gias no onco-hematoldgicas, correspondiendo
a la mayoria de pacientes, a diferencia del estu-
dio realizado en poblacion aragonesa pertene-
ciente a un programa de CP domiciliarios en el
que la patologia mas predominante fue el can-
cer de colon®. Sin embargo, en el estudio rea-
lizado posteriormente en pacientes paliativos
ingresados exclusivamente en el servicio de
medicina interna en nuestro hospital encontra-
ron que, también, la enfermedad mas frecuente
fue la insuficiencia cardiaca®.

Un estudio realizado en hospitales suecos
encontrd que en los servicios de oncologia y ci-
rugia existian tasas mas altas de CP que en me-
dicina interna, y las patologias oncologicas mas
frecuentes fueron cancer de prostata, colorrec-
tal y pulm6n®. Aunque con otro orden, dentro
de los participantes con patologia oncologica,
también estas neoplasias son las mas frecuentes
en nuestro estudio.

El 35,7% de nuestros/as pacientes son se-
dados, cuando se estima que el 20-25% de los
pacientes ingresados por enfermedad terminal
precisan sedacion como unica medida de con-
trol de la agonia”, y hay otros estudios que ele-
van este dato hasta el 57,4%?%. La sedacion
cuenta con el principio del doble efecto ya que,
si bien no produce deliberadamente la muerte,
la supervivencia media desde el momento en
que se inicia la sedacion oscila entre uno y cua-
tro dias?”, y en nuestros pacientes, cuando se
registra, es de 16 horas.

10

Los sintomas en pacientes oncologicos du-
rante el final de su vida requieren atencion in-
tegral. En el estudio que se realizo en Suecia
encontraron en sus pacientes 23 sintomas dife-
rentes, once menos que en el presente estudio,
también recogidos por el personal de enferme-
ria. En los/as pacientes suecos/as predominaron
el dolor y el deterioro®. Los/as pacientes con
neoplasias malignas hematologicas suelen ser
menos estudiados, probablemente por la gran
multitud de entidades patologicas que abarca la
hematologia. En un estudio realizado con adul-
tos diagnosticados de leucemia mieloide agu-
da se encontr6 que los sintomas mas informa-
dos en el ultimo mes de vida fueron la fatiga,
el deterioro fisico y la ansiedad®®. Aunque en
diferentes proporciones, y teniendo en cuenta
que nuestros pacientes forman un conjunto mas
heterogéneo, también se encuentran disnea, do-
lor y fatiga entre los mas comunes y referidos,
tanto por el paciente y la familia como obser-
vados por el personal de enfermeria. Llama la
atencion que los signos y sintomas que mas pa-
decieron los/as pacientes son los que se pueden
demostrar fisicamente, como la disnea, el dolor,
la fatiga, inquietud, fiebre, agitacion, nauseas.
Otros, como la depresion, el prurito o alucina-
ciones, entre otros, son signos y sintomas que
tienen que ser informados por el/la paciente, y
no se recogen con tanta frecuencia.

Cardona-Morrell M et al sefialan que la ma-
yoria de pacientes considerados ya terminales
fueron reanimados al entrar en parada cardiaca,
y que a un tercio de los pacientes terminales
se les realizan pruebas que no van a derivar en
ningln beneficio®?.

El hecho de que en la mayoria de casos del
presente estudio no se recoja si los/as pacientes
fueron informados se considera un dato alar-
mante, ya que solo se documentan tres casos
de deterioro cognitivo. En un estudio encontra-
mos cifras similares, ya que fueron muy pocos
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los/as pacientes terminales que conocian su
prondstico y situacion®?.

Nuestros resultados son muy poco esperan-
zadores de los datos que se deberian haber ob-
tenido respecto a las expectativas iniciales, si
realmente se tuviera en cuenta lo promulga-
do en la ley 41/2002 en referencia a la infor-
macion dada al paciente™), porque aunque la
ley de autonomia del paciente se promulga en
Espaiia en 2002, estudios internacionales ya
daban importancia con anterioridad al dere-
cho a la informacion del paciente. Un estudio
de 1962 encontré que el 80% de las personas
en fase terminal preferian ser informadas con
veracidad de su estado fisico y del pronosti-
co de su enfermedad®. Mas recientemente, en
2003, Nicoletti et al encontraron que solo el
21% fueron informados de su diagndstico por
el médico. Y en 2010, Nakamura et al refleja-
ron que al 53% de los pacientes se les habia
informado de su situacion. En 2013 se reali-
z6 en Francia un estudio a nivel nacional con
una cohorte de seguimiento de la mortalidad
en hospitalizacion, incluyendo a todos los pa-
cientes hospitalizados mayores de 20 afios que
murieron de enfermedades malignas hemato-
logicas. De ellos, el 53,1% fallecieron sin ser
informados/as de su estado paliativo@®33h,
En el estudio SUPPORT, publicado en 1995,
se recogio que la poblacion terminal estadou-
nidense preferia que la familia y no el médi-
co tomara las decisiones al final de la vida, y
aquellos/as que no tenian familia preferian de-
legar la toma de decisiones en el personal sa-
nitario"®. Otros estudios realizados en Espafia
obtuvieron datos muy positivos en cuanto al
conocimiento que tenian los/as pacientes de su
diagnostico y pronostico de enfermedad®®?h.

Es conocido que la mayoria de pacientes que
ingresan en un hospital general y requieren CP
no son identificados como LET, y ni siquiera
figura en el informe de alta®. Gallais Sérézal
et al senalan que, a pesar de que la mayoria de
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los pacientes de su estudio tenian necesidades
de CP, uno de cada cuatro pacientes fallecio sin
que estas fueran identificadas®?. En un estudio
reciente realizado en diferentes servicios de
medicina interna en Espafia se observé también
dicha falta de registro, tanto de la condicion de
enfermos/as terminales como de las ordenes
de no reanimar®®. El citado estudio SUPPORT
detectd que la mayoria de los pacientes no
comentaban con sus médicos la posibilidad
de no reanimar llegado el momento!®.
Beaussant Y et al. obtuvieron que inicamente
el 14,8% de sus pacientes terminales tenian
identificado el estado paliativo un mes antes
del fallecimiento®V.

Al igual que lo recogido por De la Rica et
al (2017), en ninguno de nuestros/as pacientes
encontramos que tuvieran firmadas y registra-
das las voluntades anticipadas®.

Coincidiendo con nuestro estudio, Diez
Manglano et al encontraron relacion entre la
patologia y el conocimiento de la enfermedad,
siendo mayores conocedores/as de su pronos-
tico los/as pacientes oncologicos/as, lo que
los autores atribuyen a una mayor dificultad
para establecer pronosticos en enfermedades
cronicas no oncoldgicas®. En otro estudio
realizado en Espafia encontraron también re-
lacion entre la informacion dada y la edad, in-
formando mas a los/as pacientes de edad mas
joven®d,

Podemos concluir que los esfuerzos por em-
poderar al/la paciente en la toma de decisiones
y en el manejo de la informacion de su diag-
noéstico, prondstico y tratamiento, son todavia
escasos. Aunque son muchos/as los/as pacien-
tes que reciben sedacion terminal, tratamiento
claramente paliativo, se recogen cifras bajas
de informacion dada al paciente, base para la
toma de decisiones. Esto contrasta con una ac-
tuacion claramente paliativa como es la seda-
cion o el registro de voluntades anticipadas y
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de definicion de la situacion clinica, con los
términos LET, No-RCP o el codigo Z.51.5.

Existe relacion entre la informacion dada a
los/as pacientes y su edad, patologia y proce-
dencia. Se registra informacion al paciente o
familia cuando se trata de patologia general,
asi como cuando el paciente presenta dolor y
agitacion. Las personas menores de 70 tienen
menos probabilidades de recibir informacion.
Tener una patologia general aumenta 4,5 ve-
ces la posibilidad de recibir mas informacion, y
presentar dolor y agitacion supone conocer 1,4
y 7,6 veces, respectivamente, mas informacion.

También existe relacion entre la denomina-
cion LET en la HC y el tipo de patologia diag-
nosticada al paciente, registrandose LET 1,06
veces mas cuando los pacientes tienen entre 71
y 80 afios. Si tienen una patologia oncologica se
registra 1,56 veces mas, y si padecen depresion
hasta 6,2 veces mas.

En cuanto a los signos y sintomas, la infor-
macion dada esta relacionada con el sangrado y
estrefiimiento. No ser candidato/a a maniobras
de RCP esta vinculado con padecer disnea, fati-
ga y labilidad, registrandose No RCP 5,460 ve-
ces mas cuando tienen patologia oncologica, y
2,77 veces mas si presentan fatiga. La sedacion
se ve relacionada con los sintomas de oliguria,
disnea, y fiebre, y se aplica 2,6 veces mas cuan-
do los pacientes presentan fatiga.

Es necesario aumentar el registro para obtener
informacion suficiente al objeto de poder
identificar situaciones y analizar las causas
observadas en este estudio. Entre ellas, cabria
preguntarse por qué los pacientes con patologia
general son mas informados sobre su situacion
y, sin embargo, son los/as pacientes oncoldgicos/
as y hematologicos/as quienes reciben mejor
actuacion paliativa. También nos cuestionamos
por qué existen diferencias en la actuacion

paliativa segtn la sintomatologia presentada por
las/los pacientes, puesto que la fatiga se relaciona
con ser considerado no RCP o con la sedacion
terminal, no asi con otros sintomas igualmente
comunes en pacientes terminales, como pueden
ser el dolor, la agitacion o la depresion.

Este estudio tiene una serie de limitaciones a
considerar en futuras investigaciones. La princi-
pal es el hecho de que se trate de un estudio re-
trospectivo. La informacion recogida de las HC,
como se destaca en el texto principal, en ocasio-
nes es escasa o incompleta, tanto por parte de
medicina (falta de codificacion y de registro de
algunas caracteristicas principales) como de en-
fermeria en el evolutivo del programa Gacela®
donde, sobre todo, detectamos falta de registro
de cuestiones que requieren una comunicacion
mas intima o personal con los/las pacientes.
Todas estas limitaciones conllevan la dificul-
tad de generalizar los resultados de este estudio,
ademas de ser una investigacion realizada en un
unico centro, con pacientes que presentan una
importante heterogeneidad en sus caracteristi-
cas clinicas. No obstante, nuestro estudio aporta
informacion que sitia a los profesionales en el
debate sobre como manejar correctamente a las
personas con enfermedad terminal.
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